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1 Einleitung 
Die ‚Messung der Lebensqualität bei chronischen Erkrankungen’ verfolgt letztlich kein 
anderes Ziel, als die Frage an den Patienten ‚Wie geht es Ihnen?’.  Beides zielt darauf ab, 
Auskunft über das subjektive Wohlbefinden zu erhalten, dessen Beeinträchtigung den 
Patienten zum Arzt führte und dessen Wiederherstellung Ziel der Behandlung ist. 
Dabei wird meist angenommen, dass eine organische Dysfunktion die subjektiven 
Beschwerden ausgelöst hat, die in der Folge zu einer Beeinträchtigung des psychischen 
Wohlbefindens und der sozialen Funktionsfähigkeit führten und so das Gesamtbild der 
Erkrankung prägen. Folglich zielt die medizinische Therapie vor allem auf die Korrektur 
dieser organischen Dysfunktion ab, in der Annahme, dass sich damit auch das subjektive 
Befinden bessere.  
Denken wir an die Therapie akuter Infektionserkrankungen wie der Pneumonie, besteht 
kein Zweifel an der Richtigkeit dieser Annahme. Schwieriger gestaltet es sich jedoch bei 
chronischen Erkrankungen wie Herzinsuffizienz, COPD oder Diabetes mellitus, bei denen 
Heilung oder kurzfristige Besserung der organischen Befunde nicht in Aussicht stehen. 
Hier kann durch die medizinische Therapie meist nur eine Stabilisierung der organischen 
Restfunktion erreicht werden, so dass verschiedene Therapieschemata in erster Linie 
hinsichtlich ihres unmittelbaren Effektes auf das subjektive Wohlbefinden beurteilt 
werden müssen. Unter dem geltenden Wissenschaftsparadigma, wie es besonders 
akzentuiert in Form der so genannten ‚Evidence based Medicine’ formuliert wird, ist es 
notwendig, dass das Erreichen dieses Ziels ebenso empirisch überprüfbar ist wie die 
Verbesserung somatischer Parameter. Die Aufgabe der ‚Lebensqualitätsforschung’ besteht 
also vor allem darin, ein ‚objektives’ Maß des ‚subjektiven’ Befindens zu entwerfen. 
Mit der vorliegenden Arbeit sollen die aktuellen Anwendungsbereiche der 
Lebensqualitätsforschung innerhalb der klinischen Medizin dargestellt werden. Um eine 
Einordnung der hier zusammengefassten Arbeiten zu erleichtern, geben einleitende Teile 
eine kurze Einführung in die Grundlagen der Lebensqualitätsforschung und stellen die 
derzeit verbreiteten Konzepte, Messmethoden und einige typische Anwendungen dar. 
Der letzte Teil der Arbeit weist auf die bereits erkennbaren Grenzen dieser 
Forschungsrichtung hin. 
 Messung der Lebensqualität bei chronischen Erkrankungen 
  4 
2 Grundlagen 
2.1 Entwicklung der Lebensqualitätsforschung 
Je weniger eine medizinische Behandlung weder Heilung noch entscheidende 
Lebensverlängerung in Aussicht stellen kann, desto mehr wird die Verbesserung des 
subjektiven Befindens der Patienten zum eigentlichen Therapieziel.  Dieses Ziel im 
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Abbildung 1: Anzahl der in Medline gelisteten Publikationen mit dem Schlagwort ‚Quality of Life’ 
Die Entwicklung und Popularität der Lebensqualitätsforschung geht parallel mit der 
Entwicklung der Medizin in den westlichen Industrienationen, in denen die Behandlung 
chronischer Erkrankungen in den letzten drei Jahrzehnten immer größeren Raum 
einnimmt.  Eine der ersten Nennungen des Begriffes ‚Quality of Life’ in einem 
medizinischen Journal findet sich 1966 in einem Editorial der Annals for Internal 
Medicine1, in welchem bereits auf die Notwendigkeit hingewiesen wird, der 
                                                 
1 „What is the harmony within a man, and between a man and his world – the quality of life – to which the  
patient, the physician, and society aspires? The need to continue to search for answers to these basic questions 
concerning the goals and values of human daily life becomes more pressing as the power of medical science 
grows.” [Elkinton, 66] 
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‚wissenschaftlichen’ Medizin einen Parameter zur Seite zu stellen, der die psychosozialen 
Aspekte der ärztlichen Behandlung erfasst [Elkinton, 66]. Nur zwei Jahre zuvor wurde der 
Begriff überhaupt erstmalig öffentlich erwähnt: von US Präsident Johnson in seiner 
Wahlkampagne 1964 [Johnson, 72].  
Nach einigen Fallberichten Ende der 60-er Jahre, in denen der Begriff in intuitiver 
Bedeutung verwandt wird, findet in den 70-er Jahren in kleinen Fachzirkeln eine rege 
konzeptionelle Diskussion statt  über eine adäquate Operationalisierung für den Einsatz in 
der empirischen Forschung, der in den 80-er Jahren die Entwicklung von Methoden und 
Instrumenten folgt.  Seit Anfang der 90-er Jahre ist ein regelrechter Boom breiter 
klinischer Anwendung von Lebensqualitätsmessungen zu beobachten (Abbildung 1). In 
den letzten Jahren finden sich darunter häufig auch Versuche, die Messung der 
Lebensqualität mit den Kosten der Behandlung oder somatischen Zielparametern, etwa 
der Überlebenszeit, zu koppeln. Hierauf wird am Ende dieser Arbeit gesondert 
eingegangen. 
2.2 Operationalisierung des Begriffs ‚Lebensqualität’ 
Für die wissenschaftliche Beschäftigung mit der ‚Lebensqualität’ musste der Begriff so 
definiert und operationalisiert werden, dass er einerseits dem einleitend skizzierten 
Bedarf entspricht und andererseits die Notwendigkeiten eines empirisch nutzbaren 
Konstruktes erfüllt.  
In einem WHO-Studienprotokoll von 1993 heißt es dazu: „Quality of life is defined as an 
individual’s perception of his/her position in life in the context of the culture and value 
systems in which they live and in relation to their goals, expectations, standards and 
concerns. It is a broad ranging concept affected in a complex way by the person’s physical 
health, psychological state, level of independence, social relationships, and their 
relationship to salient features of their environment” [World Health Organisation, 93].  
Die heute üblichen Messungen unter dem Begriff der ‚Lebensqualität’ greifen in aller 
Regel nur den letzten Teil der Definition auf und beschränken sich auf die Erfassung 
verschiedener Aspekte des körperlichen und psychischen Befindens, der 
Alltagsfunktionsfähigkeit und der sozialen Einbindung [Bullinger, 00].  Damit werden im 
Wesentlichen die bio-psycho-soziale Befindlichkeit und Funktionsfähigkeit des Patienten 
abgebildet, die in diesem Fall mehr als Ausdruck der Lebensqualität verstanden werden 
und weniger als Einflussfaktoren.  Die Nähe zu dem bereits 1948 von der WHO 
postulierten Begriff der ‚Gesundheit’ als vollständiges körperliches, seelisches und soziales 
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Wohlbefinden ist offensichtlich, so dass sich für diesen Ansatz heute der Begriff der 
‚gesundheitsbezogenen Lebensqualität’ etabliert hat [Rose, 00b]. 
Gegenüber dem, was intuitiv unter ‚Lebensqualität’ verstanden werden kann, stellt diese 
Operationalisierung natürlich eine starke Vereinfachung dar.  Ausgeklammert werden 
viele der auch im WHO-Protokoll genannten Bereiche, z.B. der Status des Einzelnen in 
seiner sozialen oder kulturellen Umgebung, die Verwirklichung seiner individuellen Ziele, 
aktuelle Erlebnisse oder gar die Frage, inwieweit das Leben als mit Sinn erfüllt empfunden 
wird [WHOQOL, 96].  Für diese Bereiche erscheinen die individuellen Definitionen 
bisher jedoch als zu divergent, als dass ein hinreichend großer gemeinsamer Nenner für 
eine empirische Erhebung formuliert werden könnte. 
Die Divergenz zwischen dem Begriff in seinem Wortsinn und seiner notwendig 
reduktionistischen Operationalisierung führt oft zu Missverständnissen, so dass wir in der 
folgenden Publikation dargestellt haben, welcher Zusammenhang zwischen der am 
häufigsten verwandten Operationalisierung als ‚gesundheitsbezogene Lebensqualität’ und 
dem Begriff ‚Lebensqualität’ aus der Perspektive von chronisch kranken Patienten besteht 
(Publikation I ‚Grundlagen’ S.7ff). 
 Publikation I – Jahrbuch der Medizinischen Psychologie - Grundlagen 
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Publikation I – Grundlagen 
Rose, M., Fliege, H., Danzer, G., & Klapp, B. F. (2000). „Gesundheitsbezogene 
Lebensqualität“ ein Teil „Allgemeiner Lebensqualität“?. In M. Bullinger & U. Ravens-
Sieberer (Eds.), Lebensqualitätsforschung aus medizinpsychologischer und -soziologischer 
Perspektive. Jahrbuch der medizinischen Psychologie 18 (pp. 206-221). Göttingen: 
Hogrefe. 
[Aus urheberrechtlichen Gründen wird hier nur die Zusammenfassung des Artikels in digitaler Form widergegeben. Die 
vollständige Publikation kann beim Autor angefordert oder über die  genannte Quelle bezogen werden.] 
. 
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3 Methoden 
Weitgehender Konsens besteht heute darüber, dass die Einschätzung der subjektiven 
Lebensqualität in der Regel durch den Patienten selbst erfolgen sollte. Nur falls der Patient 
selbst nicht in der Lage ist seine Situation zu beurteilen, sollte auf ein Fremdrating 
ausgewichen werden, was sowohl mit der Gefahr einer Fehleinschätzung des Beurteilers 
als auch mit der Möglichkeit divergenter Einschätzungen verschiedener Beurteiler 
einhergeht. 
Neben den bereits im vorausgehenden Beitrag diskutierten Untersuchungsmethoden 
lassen sich derzeit noch weitere konzeptionelle Ansätze der Konstrukt-Operationalisierung 
unterscheiden, die aktuell bei Untersuchungen von chronisch Kranken zur Anwendung 
kommen (Tabelle 1). Die wichtigsten Eigenschaften und Unterschiede sollen im 
Folgenden kurz charakterisiert werden. 
Tabelle 1: Konzeptebenen der Lebensqualitäts-Messung 
Konzeptebene Inhalt Eigenschaften 
vorwiegendes 
Einsatzgebiet 
allgemeine oder globale  
Lebensqualität 
‘Quality of Life‘ 
QOL 
Aussagen über die 
allgemeine  
Lebenssituation 
hoch integriertes  
Einzelmaß; 
veränderungssensibel 








Quality of Life‘ 
HRQL 













‘Disease Specific / 













zwischen verschiedenen  
Therapien 
Utility Messungen Aussagen über die 
Bedeutung der 
spezifischen Erkrankung 
für die allgemeine 
Lebenssituation 
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3.1 Allgemeine oder globale Lebensqualität 
Wie in der vorangehenden Publikation erwähnt (S.7-8), geht dieser Ansatz davon aus, 
dass ‚Lebensqualität‘ (Quality of Life, QOL) nur in ihrer ‚Ganzheit’ erfasst werden kann. Es 
lassen sich zwar Aspekte identifizieren, die für die Lebensqualität Bedeutung haben, die 
Lebensqualität ist diesen aber übergeordnet und bildet im Sinne der Systemtheorie ein 
emergentes Konstrukt, das mehr ist als die Summe seiner Teile. Die Messung der 
‚allgemeinen oder globalen Lebensqualität‘ kann daher nur über eine Frage im direkten 
Wortsinn erfolgen, wie z.B. „Wie ist Ihre aktuelle Lebensqualität im Vergleich zu Ihrer 
schönsten und schlimmsten Zeit im Leben ?“ (ACSA) [Bernheim, 83]. Mit der 
Beantwortung machen die Patienten eine Angabe, die implizit jene Aspekte beinhaltet, 
die sie aus ihrer Sicht mit dem Begriff ‚Lebensqualität‘ verbinden. Die einfach 
imponierende Frage fordert den Patienten auf: 1) sich intuitiv die Bereiche zu 
vergegenwärtigen, die für seine aktuelle Lebensqualität bedeutsam sind (Freunde, Kunst, 
Kreativität, Selbstverwirklichung etc.), 2) entsprechend seiner persönlichen Präferenzen 
diese Bereiche zu bewerten, 3) zu gewichten, um 4) zu einer hoch integrierten Aussage 
über die ‚aktuelle Lebensqualität‘ zu kommen. Mit dieser Art der Befragung erfasst man 
am besten das Konstrukt im Wortsinn, erfährt jedoch weder, welche Bereiche für die 
Lebensqualität der Befragten bedeutsam sind, noch welche Gewichtungen erfolgt sind 
[Rose, 00b]. 
Hinsichtlich der Messungen bei körperlichen Erkrankungen gilt: Je mehr die Erkrankung in 
das Leben eingreift, desto eher kann erwartet werden, dass diese Einschätzung der 
allgemeinen Lebensqualität erkrankungsbezogene Veränderungen widerspiegelt. So 
werden bei schwereren oder lebensbedrohlichen Erkrankungen, z.B. vor und nach 
Lebertransplantation, mit Fragen nach der allgemeinen Lebensqualität die stärksten 
Veränderungen durch eine erfolgreiche Therapie erfasst, während der Einsatz bei 
leichteren Erkrankungen oft weniger sinnvoll erscheint [Scholler, 97b]. 
3.2 Gesundheitsbezogene Lebensqualität 
Der zweite Ansatz ist der meistverbreitete. Gemessen werden die Aspekte oder 
Dimensionen, die die Lebensqualität beeinflussen oder nach einem etwas anderen 
Verständnis Teile der Lebensqualität sind. Mit deutschen Begriffen sind dies die Bereiche 
des  physischen und psychischen Wohlbefindens, der Alltagsfunktionsfähigkeit sowie der 
sozialen Integration, je nach Fragebogen mit bestimmten Subdimensionen.  Aus der 
kombinierten Erhebung der einzelnen Dimensionen ergibt sich ein mehrdimensionales 
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Profil, das konsensgemäß als ‚gesundheitsbezogene Lebensqualität‘ (health related quality 
of life; HRQL) verstanden wird [Bullinger, 00].  
Aufgrund der allgemeinen, erkrankungsunspezifischen Fragen kann dieses Profil zwischen 
verschiedenen Erkrankungen oder Therapien anschaulich verglichen werden und 
ermöglicht einen Einblick, welche Dimensionen der Lebensqualität von der Erkrankung 
oder Therapie besonders alteriert sind und ggf. einer gesonderten Behandlung zugeführt 
werden sollten. Schwierig ist jedoch eine Entscheidung im Sinne eines ‚Besser oder 
Schlechter‘ zu fällen, wenn sich z.B. Therapie A gegenüber Therapie B in zwei 
Dimensionen als überlegen und in zwei anderen als unterlegen erweist. Man muss dann 
wissen, wie bedeutsam die einzelnen Dimensionen für die Lebensqualität sind. Neue 
Arbeiten bemühen sich daher, aus den Profilen ein sinnvolles Summenmaß zu erstellen, 
in dem den einzelnen Bereichen bestimmte allgemeingültige Gewichtungen zugewiesen 
werden (Health Utility Index HUI, EuroQol, Quality of Well Being Index QWB) [Furlong, 
01; Rabin, 01; Anderson, 89]. Inwieweit die erfassten Bereiche für den Einzelnen 
‚Lebensqualität’ in seinem eigenen Verständnis repräsentieren, bleibt hierbei jedoch 
offen. 
3.3 Erkrankungsbezogene Lebensqualität 
Der dritte Ansatz von Messungen verzichtet auf die Möglichkeit eines 
erkrankungsübergreifenden Vergleiches, sondern richtet die Fragen auf eine möglichst 
genaue Erfassung und Quantifizierung aller erkrankungsspezifischen Beeinträchtigungen 
unter der Annahme, dass diese die Lebensqualität negativ beeinflussen. Damit sind diese 
Fragebögen oft sehr symptombezogen und in vielen Fällen geraten die Bereiche des 
psychischen Wohlbefindens oder der sozialen Einbindung in den Hintergrund, so dass 
häufig eher Symptomlisten vorliegen denn Lebensqualitätsfragebögen im Sinne des oben 
skizzierten komplexen Lebensqualitäts-Konstruktes [Rose, 00a]. Ein Vorteil der 
‚erkrankungsbezogenen/-spezifischen Lebensqualitäts-Messungen‘ (disease related/specific 
quality of life, DRQL) ist, dass Therapieeffekte, die sich in der Veränderung bestimmter 
Beschwerden niederschlagen, sehr sensitiv erfasst werden können, während sie bei 
allgemeinen gesundheitsbezogenen Fragebögen nicht spezifisch genug erfasst oder bei 
globalen Fragen nach der Lebensqualität unterbewertet werden, da der Patient hier noch 
andere Aspekte (Arbeitslosigkeit, Hochzeit etc.) einbezieht, die von der Therapie wenig 
oder gar nicht beeinflusst werden können [Rose, 00d].  
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3.4 Utility Messungen 
Der vierte, in letzter Zeit stärker an Bedeutung gewinnende Ansatz versucht eine 
Verbindung zu schaffen zwischen einem integrativen Einzelmaß wie im zuerst 
vorgestellten Ansatz (QOL) und dem Bezug auf eine spezifische Erkrankung wie im zuletzt 
vorgestellten Ansatz (DRQL). Vor allem unter gesundheitsökonomischen Fragestellungen 
bemüht man sich hierbei Instrumente zu entwickeln, die die Lebensqualität als Teil der 
Entscheidungsfindung bei der Wahl zwischen alternativen Therapien oder auch im 
Zusammenhang mit der Verteilung knapper werdender Ressourcen etablieren helfen. Zur 
Anwendung kommen vor allem so genannte Time-Trade-Off- (TTO) oder Standard-
Gamble-Modelle (SG) [Revicki, 93]. Bei diesen Methoden sind die Patienten aufgefordert 
anzugeben, wieviel sie von ihrer zu erwartenden Lebenszeit aufgeben würden, wenn sie 
vollständige Gesundheit erreichen könnten (TTO), bzw. wie hoch das Risiko einer 
hypothetischen Therapie sein dürfte, wenn durch diese die Chance auf vollständige 
Heilung bestünde (SG). Damit ist der Patient aufgefordert 1) intuitiv zu erfassen, welche 
Bedeutung die Erkrankung in ihrer Gesamtheit für ihn hat und 2) abzuwägen, welchen 
Wert er einem Lebensjahr in völliger Gesundheit zuschreibt. Die Maße werden zwischen 
0 (Tod) und 1 (vollständige Gesundheit) angegeben.  
Solche komplexen Einzelmaße bieten sich an, in Verbindung gesetzt zu werden mit 
primär quantitativ-objektiven Maßen wie der Überlebenszeit in Form so genannter 
Quality-adjusted-life-years (QALY) oder Health-adjusted-life-years (HYE) [Johannesson, 
94]. Deren ethische Konsequenzen sind jedoch heftig umstritten (s. S. 38f). 
3.5 Psychometrie 
Die für die einzelnen Lebensqualitätsaspekte oder -dimensionen eingesetzten 
Erhebungsinstrumente werden in aller Regel nach den Prinzipien der klassischen 
Testtheorie entwickelt. Grundsätzlich kann man hier die Neuentwicklung von Fragebögen 
[Rose, 97a], die Weiterentwicklung bestehender Fragebögen [Schoeneich, 00; Fliege, 01] 
und die Übernahme von Fragebögen aus anderen Sprachräumen unterscheiden [Rose, 
00d].  Unsere Arbeitsgruppe hat zu allen Ansätzen Arbeiten veröffentlicht, zwei davon 
sind auf den Seiten 14-17 wiedergeben (Publikation II & III, ‚Methoden’). 
Die Erfassung der Daten erfolgt bislang meist über Fragebögen als Papier-Bleistift-Version.  
Alternativ stehen seit einigen Jahren computerassistierte Erhebungsmöglichkeiten zur 
Verfügung. Diese scheinen den herkömmlichen Erhebungsmethoden annähernd 
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gleichwertige psychometrische Eigenschaften zu haben, zeichnen sich aber durch 
erhebliche Vorteile hinsichtlich Anwendbarkeit, Datenorganisation und rascher 
Auswertbarkeit der Daten aus. Versteht man diese ökonomischen Aspekte als Teile der 
Gütekriterien eines Tests, so sind die computerassistierten Verfahren den herkömmlichen 
deutlich überlegen (s. Publikation IV ‚Methoden’ S.18ff) [Rose, 99; Rose, 02c].  
Ein weiterer viel versprechender Entwicklungsschritt dürfte in den nächsten Jahren in 
einer veränderten Testkonstruktion liegen. Bisher beruhen nahezu alle etablierten 
Lebensqualitätsfragebögen auf den Annahmen der klassischen Testtheorie. Hiernach 
werden aus einer vorher definierten Anzahl von Items additiv Skalen gebildet, so dass 
allen Untersuchten unabhängig von ihrem Antwortverhalten alle initial vorgesehenen 
Fragen vorgelegt werden müssen. Damit müssen Items präsentiert werden, die für den 
individuellen Patienten in unterschiedlichem Umfang nur geringe oder keine Relevanz 
haben. Dies erhöht einerseits die Belastung durch die Untersuchung und beeinträchtigt 
andererseits das Antwortverhalten. Die Instrumente, die sich in der klinischen Forschung 
etabliert haben, stellen daher einen Kompromiss dar zwischen hoher Itemzahl mit hoher 
Messgenauigkeit und einfacher Anwendbarkeit, d.h. geringer Itemanzahl.  
Demgegenüber können auf der Grundlage der Item Response Theory (IRT) 
computergestützte Verfahren entwickelt werden, die es ermöglichen, Auswahl und Anzahl 
der nachfolgenden Items entsprechend dem Antwortverhalten bei den bereits 
bearbeiteten Items anzupassen. Einerseits werden hierdurch die für den individuellen 
Patienten geeigneten Items ausgewählt, was die Präzision der Messung verbessert. 
Andererseits werden weniger Items für die Messung benötigt, wodurch die Belastung für 
den Patienten sinkt [Meijer, 99]. Dieses Vorgehen wird als ‚Computer Adaptive Testing’ 
bezeichnet und stellt in den USA bereits ein häufig eingesetztes Verfahren zur Erfassung 
schulischer Leistungsmerkmale dar. Im Gesundheitsbereich finden sich erst in jüngster 
Zeit Untersuchungen mit dieser Methode [Ware, 00]. Seit einem halben Jahr arbeitet 
unsere Arbeitsgruppe im Rahmen eines DFG-Projektes (RO2258/2-1) an der Entwicklung 
eines computeradaptiven Tests zur Erfassung der Lebensqualität. Dies erfolgt in 
Kooperation mit Prof. Ware, Dr. Kosinski (Boston, USA), Dr. Bjorner (Kopenhagen, 
Dänemark) und Dr. Ravens-Sieberer (Robert-Koch Institut, Berlin).  
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Publikation II – Methoden 
Rose, M., Fliege, H., Hildebrandt, M., Korber, J., Arck, P., Dignass, A., & Klapp, B. 
(2000b). Validation of the new German translation version of the "Short Inflammatory 
Bowel Disease Questionnaire" (SIBDQ). Z.Gastroenterol, 38, 277-286. 
[Aus urheberrechtlichen Gründen wird hier nur die Zusammenfassung des Artikels in digitaler Form widergegeben.  
Die vollständige Publikation kann beim Autor angefordert oder über die genannte Quelle bezogen werden.] 
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 Publikation III – Diagnostica 47 (2001) 142-152 - Methoden 
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Publikation III – Methoden 
Fliege, H., Rose, M., Arck, P., Levenstein, S., & Klapp, B. F. (2001). Validierung des 
„Percieved Stress Questionnaire“ (PSQ) an einer deutschen Stichprobe. Diagnostica, 
47, 142-152.] 
[Aus urheberrechtlichen Gründen wird hier nur die Zusammenfassung des Artikels in digitaler Form widergegeben.  
Die vollständige Publikation kann beim Autor angefordert oder über die genannte Quelle bezogen werden.] 
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 Publikation IV – PPmP Psychother Psychosom med Psychol 49 (1999) 202-207 - Methoden 
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Publikation IV – Methoden 
Rose, M., Hess, V., Scholler, G., Braehler, E., & Klapp, B. F. (1999). Mobile 
computergestützte psychometrische Diagnostik - Ökonomische Vorteile und Ergebnisse 
zur Teststabilität. Psychother Psychosom med Psychol (PPmP), 49, 263-269.] 
[Aus urheberrechtlichen Gründen wird hier nur die Zusammenfassung des Artikels in digitaler Form widergegeben.  
Die vollständige Publikation kann beim Autor angefordert oder über die genannte Quelle bezogen werden.] 
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4 Anwendungen 
4.1 Lebensqualität bei chronischen Erkrankungen 
Die Lebensqualität von Patienten mit chronischen Erkrankungen ist gegenüber der von 
Gesunden eingeschränkt, wobei das Ausmaß der Einschränkung bei verschiedenen 
Erkrankungen und Erkrankungsstadien unterschiedlich ist. Von den somatisch kranken 
Patienten weisen die mit schwerer Herzinsuffizienz in der Regel die schlechtesten 
Lebensqualitätswerte auf, während Patienten mit Hypertonie von den geringsten 
Einschränkungen berichten – mit leichten Abweichungen in Abhängigkeit vom 
eingesetzten Messinstrument. Betrachtet man das Muster der verschiedenen 
gesundheitsbezogenen Lebensqualitätsdimensionen für einige chronische somatische 
Erkrankungen gemeinsam, fällt eine große Ähnlichkeit in den Profilen auf (Abbildung 2).  
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Abbildung 2: Lebensqualitätsprofil anhand der Skalen des SF-36 von Gesunden Personen (n=914), 
Patienten mit Hypertonie (n=5380 [Bardage, 01]), Diabetes mellitus (n=172), Asthma bronchiale 
(n=171),  Tumor- (n=60), Magen-Darm-Erkrankungen (n=184), Herzinsuffizienz (n=269) und 
psychosomatischen Erkrankungen (n=2442, eigene Daten); falls nicht anderes angegeben Daten 
entnommen aus dem SF-36 Handbuch [Bullinger, 98]  
So finden sich bei allen somatischen Erkrankungen die stärksten Einschränkungen im 
Bereich des physischen Wohlbefindens, gefolgt von Einschränkungen im Bereich des 
psychischen Wohlbefindens mit den entsprechenden Subdimensionen. Die soziale 
Funktionsfähigkeit wird von nahezu allen Gruppen als am geringsten gemindert erlebt. Bei 
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Untersuchungen mit dem Lebensqualitätsfragebogen der WHO ist die soziale Domäne oft 
sogar überhaupt nicht alteriert im Vergleich zu gesunden Vergleichspersonen. 
Wesentlich unterscheiden sich hiervon Patienten, die mit primär psychischen 
Erkrankungen behandelt werden [Rose, 00c]. Diese Patienten weisen generell die 
schlechtesten Lebensqualitätswerte auf. So zeigen depressive Patienten (ohne organischen 
Befund) in allen Lebensqualitätsdimensionen sogar ähnlich schlechte Werte wie Patienten 
mit einer lebensbedrohlichen körperlichen Erkrankung, z.B. mit einer terminalen 
Leberinsuffizienz vor Transplantation [Scholler, 97a]. Der psychischen Disposition der 
Kranken scheint damit offenbar eine herausgehobene Stellung in der 
Lebensqualitätsmessung zuzukommen, wie im nächsten Abschnitt genauerer dargestellt 
werden wird. 
4.2 Determinanten der Lebensqualität 
Aufgrund der inhaltlichen Konzeption des Begriffes unterliegt die ‚Lebensqualität’ 
Einflüssen auf unterschiedlichen Ebenen.  Vereinfachend lassen sich diese, wie die 
Dimensionen des Konstruktes selbst, in somatische, psychologische und soziale 
Einflussfaktoren einteilen.  
Aus der Entwicklung der medizinischen Denkweise ergibt sich eine bestimmte Vorstellung 
über die Richtung der interaktionellen Wirkzusammenhänge. So ist die konzeptionelle 
Annahme die, dass eine somatische Dysfunktion zu Beschwerden oder 
Funktionseinschränkungen im Alltag führt, die in der Folge die psychische und soziale 
Integrität des Patienten beeinträchtigen.  Entsprechend folgert man, dass eine erfolgreiche 
somatische Therapie auch die abhängigen Variablen psychisches und soziales 
Wohlbefinden bessern wird (s. o.).  
Tatsächlich stehen bei vielen chronischen Erkrankungen jedoch Befund und Beschwerden 
in einem nur losen Zusammenhang [Wilson, 95].  So kann beim Asthma bronchiale die 
Kenntnis der Atemstoßkapazität (FEV1) nur ca. 3% der Varianz der subjektiven 
erkrankungsspezifischen Belastung aufklären (r=,12-,15) und der Zusammenhang mit der 
allgemeinen Lebensqualität ist noch geringer (r=-,04) [Rutten-van Molken, 95]. Wir 
stehen damit vor dem Dilemma, dass mit der ‚Lebensqualität’ ein Zielparameter 
formuliert wird, der oft von einer reinen somatischen Befundverbesserung kaum 
profitieren kann und damit von den spezifischen somatischen Behandlungsmethoden 
kaum beeinflusst wird.   
 Messung der Lebensqualität bei chronischen Erkrankungen 
  22 
Um bessere Ansatzpunkte für eine in diesem Aspekt erfolgreiche Therapie identifizieren 
zu können, müssen deshalb weitere Determinanten des subjektiven Wohlbefindens in die 
Überlegungen einbezogen werden. Dabei ist es kaum sinnvoll, jede mögliche 
Determinante als singulären Faktor zu betrachten, da diese ihrerseits miteinander 
interagieren.  Um die Bedeutung eines Faktors innerhalb dieses Netzwerkes vieler 
Faktoren darstellen zu können, erscheinen derzeit komplexe Untersuchungsdesigns wie 




























Abbildung 3: Auszug aus einem linearen Strukturgleichungsmodell zur Darstellung der Bedeutung 
verschiedener biopsychosozialer Variablen für die unterschiedlichen Dimensionen der Lebensqualität 
von Patienten mit angeborenen Herzfehlern (beobachtete Variablen: ‚VO2max’ maximale 
Sauerstoffaufnahme in der Spiroergometrie; die psychologischen Faktoren wurden mit folgenden 
Fragebögen erhoben: ‚Depressive Persönlichkeitsdisposition’ Giessentest, ‚Soziale Unterstützung’ 
Fragebogen für Soziale Unterstützung, ‚Herzbeschwerden’ Giessener Beschwerdebogen, übrige 
Parameter WHOQOL-Bref; die Pfeile repräsentieren die ß-Gewichte der quadrierten 
Regressionskoeffizienten, Fit des Modells: ; c²=1.18 df=2 p=.55; no indefinite matrices, AGFI=.924, 
GFI=.996, CFI=1.00). 
Zur Veranschaulichung soll hier der wesentliche Teil dieser Ansätze an einer 
Untersuchung an 111 Patienten mit angeborenen Herzfehlern beispielhaft dargestellt 
werden [Rose, 01]. Diese Patienten wurden ausgewählt, da die somatische Dysfunktion 
mithilfe der Spiroergometrie hier eindeutig zu operationalisieren war und die meist 
jungen Untersuchten keine weiteren Erkrankungen aufwiesen, die in der Regel eine 
Interpretation erschweren. Die psychologischen Parameter wurden mit validierten 
Fragebögen erfasst (Abbildung 3).  
Unter Einbeziehung somatischer, psychischer und sozialer Merkmale und deren 
Interaktionsbeziehungen konnte ein relativ großer Teil der Varianz der verschiedenen 
Dimensionen der Lebensqualität aufgeklärt werden (12-45%) – die somatische Funktion 
allein hätte demgegenüber im Durchschnitt nur 4% der ‚Lebensqualität’ aufgeklärt. Die 
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Bedeutung der einzelnen Faktoren lässt sich wie folgt differenzieren: Die organische 
Dysfunktion, hier die Einschränkung der kardiopulmonalen Leistungsfähigkeit, bestimmte 
vor allem die erkrankungsspezifischen Beschwerden (b=-,28) und die physische 
Dimension der gesundheitsbezogenen Lebensqualität (b=,32) sowie in geringem Maße 
die globale Lebensqualität (b=,12), während der organischen Funktion kaum Bedeutung 
für die psychischen (b=,09) und sozialen Dimensionen (b=-,02) der Lebensqualität 
zukam. Diese waren stattdessen in starkem Maße von der psychischen Disposition der 
Erkrankten (b=-,28/-,16) und der erlebten sozialen Unterstützung (b=,51/,51) abhängig.  
Damit gilt hier, wie in den anderen im Folgenden dargestellten Untersuchungen 
(Publikationen V & VI ‚Anwendungen’, S.26ff & S.28ff): Je allgemeiner das physische 
Befinden erfragt wird, desto stärker spielen persönliche und soziale Merkmale des 
Patienten eine Rolle und je stärker die psychischen und sozialen Komponenten der 
Lebensqualität interessieren, desto weniger bedeutsam ist hierfür die organische Funktion. 
Damit stellt eine organische Dysfunktion allein keineswegs einen Grund dar, sich auch 
psychisch und sozial eingeschränkt zu fühlen [Rose, 98]. Vor dem Hintergrund der 
aktuellen Lebenssituation und auf dem Boden der individuellen Entwicklung können 
offenbar Einstellungen und Handlungen im Umgang mit der Erkrankung die 
entscheidende Bedeutung dafür haben, inwieweit ein organischer Befund zu einer 
Beeinträchtigung des Befindens führt [Rose, 98].  Im Allgemeinen wird dies unter den 
Begriffen ‚Krankheitsverarbeitung’, ‚Coping’ oder ‚Copingverhalten’ zusammengefasst 
[Rose, 00e]. 
Anders als die dispositionellen Persönlichkeitsmerkmale oder die soziale Einbindung ist 
das Copingverhalten dabei eine der psychologischen Eigenschaften, auf die in der 
medizinischen Behandlung direkt Einfluss genommen werden kann. So könnte ein 
Ausweg aus dem oben beschriebenen Dilemma darin bestehen, dass zur Erreichung des 
Therapieziels ‚Lebensqualität’ neben der optimalen somatischen Therapie auch die 
Aspekte der Krankheitsverarbeitung und des Umgangs mit der Therapie integraler 
Bestandteil der Behandlung werden.  Tatsächlich ließ sich z.B. für den Diabetes mellitus 
bereits darstellen, dass die Einbeziehung von systematischen Verhaltensschulungen 
positive Effekte sowohl hinsichtlich des Wohlbefindens als auch der Blutzuckerregulation 
hat [Grey, 98; Grey, 00; Peyrot, 99]. 
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4.3 Bedeutung subjektiver Merkmale für somatische Prozesse 
Es herrscht Konsensus, dass die Erhaltung oder Verbesserung der Lebensqualität chronisch 
Kranker für sich ein wesentliches Behandlungsziel darstellt, das keiner weiteren 
Legitimation bedarf.  Dessen ungeachtet ist die subjektiv erlebte Lebensqualität bei 
bestimmten Erkrankungen zudem von wesentlicher Bedeutung für die Compliance der 
Patienten und kann damit langfristig auch auf den somatischen Verlauf zurückwirken 
[Testa, 96].  
Dies hat z.B. für den Diabetes mellitus große Relevanz, da der Verlauf in ganz 
überwiegendem Maße durch die Selbsttherapie des Patienten bestimmt wird. In den 
frühen Erkrankungsstadien besteht bekanntermaßen das ‚Problem’, dass ein erhöhter 
Blutzuckerspiegel zunächst keine subjektiven Beschwerden verursacht. Daher fällt der 
unmittelbare Therapieanreiz weg, so dass oft nicht die Erkrankung, sondern die Therapie 
als Einschränkung der Lebensqualität erlebt wird und damit der Gefahr unterliegt, 
vernachlässigt zu werden. So scheint es für eine suffiziente Behandlung dieser chronisch 
Kranken besonders erforderlich zu sein, dass der Arzt neben den somatischen 
Bedingungen auch die subjektive Verarbeitung der Erkrankung durch den Patienten sowie 
die subjektive Bedeutung der verordneten Therapie berücksichtigt.  Behindern 
psychosoziale oder interaktionelle Faktoren die Therapie, bleibt auch ein potenziell 
wirksames Mittel nutzlos und der Therapieerfolg aus [Rubin, 99]. In zwei kürzlich 
publizierten Arbeiten konnten wir sowohl auf den positiven Effekt eines aktiven 
Copingverhaltens (Publikation V ‚Anwendungen’ S.26ff) als auch auf die Bedingungen 
eines erfolgreichen Wissenserwerbs beim Diabetes mellitus hinweisen [Rose, 00e; Rose, 
02a].  
Demgegenüber mag für die tägliche Behandlung chronischer Erkrankungen derzeit noch 
untergeordnet erscheinen, Studien zu berücksichtigen, die auch einen 
verhaltensunabhängigen, direkten Einfluss psychischer Merkmale auf somatische Prozesse 
evaluieren.  Für den Grundlagenaspekt der Untersuchung psychosomatischer 
Zusammenhänge erscheinen diese Arbeiten jedoch zentral. 
Dafür wird der Einfluss sehr verschiedener psychologischer Konstrukte auf ebenso 
verschiedene somatische Variablen untersucht.  Aussichtsreich erscheint hier vor allem die 
psychoneuroimmunologische Forschung, die in erster Linie die Bedeutung der 
Depressivität und der subjektiv erlebten Belastung (‚Stress’) auf eine große Zahl 
unterschiedlicher Immunparameter untersucht [Ader, 91; Arck, 01; Fliege, 01; Maes, 98; 
Maes, 99].  Beiden psychologischen Konstrukten lassen sich bereits eine Vielzahl 
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immunmodulatorischer Effekte zuordnen, die Anhaltspunkte dafür geben, dass diese zu 
relevanten funktionellen Störungen führen können.  So führt z.B. experimenteller Stress 
bei Mäusen zu einer Dysbalance zwischen T-Helfer 1 und 2 Funktion, die 
mitverantwortlich ist für eine höhere Abortrate der gestressten Tiere [Arck, 99]. Im letzten 
Jahr konnte unsere Arbeitsgruppe zeigen, dass sich auch bei subjektiv stressbelasteten 
Frauen mit Spontanabort sehr ähnliche Dysbalancen in der Dezidua finden (Publikation 
VII ‚Anwendungen’ S.30ff). Ob diese tatsächlich für den Abort mitverantwortlich gewesen 
sein können, soll eine prospektive Studie zeigen, die derzeit von uns durchgeführt wird.  
Andere Untersuchungen gehen noch einen Schritt weiter und versuchen bereits einen 
Zusammenhang zwischen psychischen Merkmalen mit Entstehung oder Verlauf 
organischer Erkrankungen nachzuweisen. Die Ergebnisse erlauben bisher aber noch keine 
Stellungnahme, ob sich derartige Beziehungen regelhaft finden lassen [Rose, 02b; Rose, 
97c; Rose, 00f; Rose, 97b; Kasl, 79]. Unsere Arbeitsgruppe konnte in einer Untersuchung 
zur Bedeutung der Depression bei M. Crohn kein psychisches Merkmal identifizieren, das 
die Schubwahrscheinlichkeit vorhersagen half (Publikation VIII ‚Anwendungen’ S.32ff), 
während bei der akuten Hepatitis A eine verleugnende Haltung bei Krankheitsbeginn die 
Entwicklung protrahierter Verläufe eher zu begünstigten schien (Publikation IX 
‚Anwendungen’ S.34ff).  
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 Publikation V – Diabetes Care 25 (2002) 35-42 - Anwendungen 
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Publikation V – Anwendungen 
Rose, M., Fliege, H., Hildebrandt, M., Schirop, T., & Klapp, B. F. (2002b). The Network 
of Psychological Variables in Patients with Diabetes and their Importance for Quality of 
Life and Metabolic Control. Diabetes Care, 25, 35-42. 
[Aus urheberrechtlichen Gründen wird hier nur die Zusammenfassung des Artikels in digitaler Form widergegeben.  
Die vollständige Publikation kann beim Autor angefordert oder über die genannte Quelle bezogen werden.] 
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 Publikation VI – Diabetes Care 21 (1998) 1876 -1885 - Anwendungen 
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Publikation VI – Anwendungen 
Rose, M., Burkert, U., Scholler, G., Schirop, T., Danzer, G., & Klapp, B. F. (1998). 
Determinants of the quality of life of patients with diabetes under intensified insulin 
therapy. Diabetes Care, 21, 1876-1885.] 
[Aus urheberrechtlichen Gründen wird hier nur die Zusammenfassung des Artikels in digitaler Form widergegeben.  
Die vollständige Publikation kann beim Autor angefordert oder über die genannte Quelle bezogen werden.] 
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 Publikation VII – Human Reproduction 16 (2001) 1505 -1511 - Anwendungen 
  31 
Publikation VII – Anwendungen 
Arck, P. C., Rose, M., Hertwig, K., Hagen, E., Hildebrandt, M., & Klapp, B. F. (2001). 
Stress and immune mediators in miscarriage. Hum.Reprod., 16, 1505-1511. 
[Aus urheberrechtlichen Gründen wird hier nur die Zusammenfassung des Artikels in digitaler Form widergegeben.  
Die vollständige Publikation kann beim Autor angefordert oder über die genannte Quelle bezogen werden.] 
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 Publikation VIII – J Clin Gastroenterol 34 (2002) 40 -48 - Anwendungen 
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Publikation VIII – Anwendungen 
Rose, M., Hildebrandt, M., Fliege, H., Seibold, S., Moennikes, H., & Klapp, B. F. (2002a). 
T-cell Immune Parameters and Depression in Patients with Crohn's Disease.  
J Clin.Gastroenterol, 34, 40-48. 
[Aus urheberrechtlichen Gründen wird hier nur die Zusammenfassung des Artikels in digitaler Form widergegeben.  
Die vollständige Publikation kann beim Autor angefordert oder über die genannte Quelle bezogen werden.] 
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 Publikation IX – J Psychosom Res 48 (2000) 107 -113 - Anwendungen 
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Publikation IX – Anwendungen 
Rose, M., Scholler, G., Joerres, A., Danzer, G., & Klapp, B. F. (2000). Patients' expression 
of complaint as a predictor of the course of acute hepatitis A. J Psychosom Res, 48, 107-
113. 
[Aus urheberrechtlichen Gründen wird hier nur die Zusammenfassung des Artikels in digitaler Form widergegeben.  
Die vollständige Publikation kann beim Autor angefordert oder über die genannte Quelle bezogen werden.] 
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5 Grenzen 
5.1 Objektive Messungen subjektiver Merkmale 
Die moderne Medizin ist im Unterschied zur antiken und mittelalterlichen Medizin vor 
allem durch die Einführung einer ‚empirischen Methodik’ gekennzeichnet.  D.h. an die 
Stelle der individuell gewachsenen Erfahrung einzelner Experten sind heute die 
gesammelten Ergebnisse weltweiter Studien getreten, die dem behandelnden Arzt bei 
seiner Entscheidungsfindung zur Seite stehen – eine Entwicklung, die in der so genannten 
‚Evidence based medicine’ besonders akzentuiert zum Ausdruck kommt [Evidence-Based 
Medicine Working Group, 92]. 
Dabei scheint nahe zu liegen, dass somatische Größen wie Körpertemperatur, 
Blutparameter, Tumorgröße etc. für empirische Messmethoden besonders geeignet sind.  
Wie der Geschichtsmediziner Hess am Beispiel der Körperwärme jedoch zeigt, wurden 
auch diese Größen keineswegs immer als ‚quantitative’ Größen verstanden [Hess, 00]. 
Nachdem in der Antike und im Mittelalter ausschließlich die Qualität des Merkmals 
‚Körperwärme’ von Interesse für Diagnostik und Therapie war, begann man in der 
Renaissance zwischen der Qualität ‚Warmheit’ (caliditas) und der Quantität ‚Wärme’ 
(calidum nativum) zu unterscheiden. Noch Ende des 18. Jahrhunderts nimmt der Internist 
Sprengel diese Unterscheidung vor, wenn er schreibt: „Er habe die empfindbare Wärme 
beobachtet ... nicht die eingepflanzte Wärme“ [Kaiser, 82].  Erst Mitte des 19. Jahrhunderts 
kann sich mit der Messung der ‚Körpertemperatur’ der quantitative Aspekt des Merkmals 
Körperwärme gegenüber dessen beschreibbaren Qualitäten durchsetzen2.  1868 
                                                 
2 Folgt man der Beschreibung von Thomas Mann, so war die Reaktion der Patienten auf die damit 
einhergehende ‚Objektivierung’ des Krankheitsverständnisses insgesamt keineswegs euphorisch. Im 
Zauberberg (1920) lässt er die Oberin von Mylendonk auf die Äußerung Hans Castorps, dass er sich erkältet 
fühle, antworten: „‚Messen Sie sich überhaupt nie ?’ ’Doch, Frau Oberin. Wenn ich Fieber habe.’ 
‚Menschenskind, man mißt sich in erster Linie, um zu sehen, ob man Fieber hat. Und jetzt haben Sie Ihrer 
Meinung keins ?’“ 
Etwas später Hans Castorp bei der Betrachtung des Thermometers: „Er ward nicht unmittelbar klug aus seiner 
Angabe, der Glanz des Quecksilbers fiel mit dem Lichtreflex des flachrunden Glasmantels zusammen, die Säule 
schien bald ganz hoch oben zu stehen, bald überhaupt nicht vorhanden zu sein, er führte das Instrument nahe 
vor Augen, drehte es hin und her und erkannte nichts. Endlich, nach einer glücklichen Wendung, wurde das 
Bild ihm deutlich, er hielt es fest und bearbeitete es hastig mit dem Verstande. In der Tat, Merkurius hatte sich 
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formuliert der Arzt Carl August Wunderlich den heute lapidar klingenden Satz: „Nicht 
jeder ist gesund, welcher eine normale Temperatur hat, aber jeder ist krank, dessen 
Temperatur nach auf- oder abwärts die Gränzen der Norm überschreitet“ [Wunderlich, 
68]. Damit wird nicht nur auf die zuvor interessierenden qualitativen Aspekte des 
Merkmals ‚Körperwärme’ verzichtet, sondern es knüpft sich auch das neue Bemühen 
daran, ‚Krankheit’ und ‚Gesundheit’ allgemeingültig zu definieren.   
Wie für das Merkmal ‚Körperwärme’ findet sich erst recht für den komplexen Begriff der 
‚Gesundheit’ eine Debatte, ob eine allgemeine Definition möglich oder ob dieses 
Konstrukt ausschließlich individuell und qualitativ beschreibbar ist.  1882 hebt der 
Philosoph Friedrich Nietzsche noch den prinzipiell selbstschöpferischen Charakter seiner 
Auffassung von ‚Gesundheit’ hervor: „Denn eine Gesundheit an sich gibt es nicht, und alle 
Versuche, ein Ding derart zu definieren, sind kläglich mißraten. Es kommt auf dein Ziel, 
deinen Horizont, deine Kräfte, deine Antriebe, deine Irrtümer und namentlich auf die 
Ideale und Phantasmen deiner Seele an, um zu bestimmen, was selbst für deinen Leib 
Gesundheit zu bedeuten habe.“ [Nietzsche, 86]. Bekanntermaßen setzt sich im 20. 
Jahrhundert weitestgehend das naturwissenschaftliche Verständnis von Krankheit und 
Gesundheit mit großem Erfolg für die Biowissenschaften durch.  Die Diskussion ist sicher 
noch nicht abgeschlossen [Franke, 93; Greiner, 98], aber ganz gleich ob man einen 
reduktionistischen Ansatz von Gesundheit als ‚Abwesenheit von Krankheit’ oder die 1948 
von der WHO vorgelegte sehr umfassende Definition heranzieht, nahezu allen heute 
gebräuchlichen Ansätzen liegt das Bemühen um eine allgemeine Gültigkeit zugrunde 
[Danzer, 02].  
Wie für den Begriff der ‚Gesundheit’ finden sich heute ähnliche Überlegungen für den 
eng assoziierten Begriff der ‚gesundheitsbezogenen Lebensqualität’. Der Standpunkt einer 
rein individuellen Bestimmbarkeit mag auch für den Lebensqualitätsbegriff intuitiv näher 
liegen. Folgte man dieser Auffassung, hieße dies jedoch letzthin in Frage zu stellen, ob 
subjektive, patientenbezogene Merkmale überhaupt in der empirischen Forschung 
Beachtung finden können. Dies entspräche weder dem eingangs skizzierten Bedarf, 
‚Lebensqualität’ als Behandlungsziel messbar zu machen, noch dem Interesse der 
Patienten, das Behandlungsziel ‚Lebensqualität’ auch in der wissenschaftlichen Medizin 
verankert zu sehen.  Stattdessen gehen wir heute davon aus, dass bei allen Unterschieden 
zwischen den subjektiven Definitionen der Einzelnen ein hinreichend großer Anteil des 
Begriffes von allen Individuen gleich verstanden wird, so dass die empirische Erfassung 
                                                                                                                                               
ausgedehnt, er hatte sich stark ausgedehnt, die Säule war ziemlich hoch gestiegen, sie stand mehrere 
Zehntelstriche über der Grenze normaler Blutwärme. Hans Castorp hatte 37,6.“ [Mann, 90] 
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dieses Teiles der Lebensqualität gerechtfertigt ist [Romney, 96].  Wie in der Renaissance 
für die Körperwärme unterscheiden wir daher heute möglichst präzise zwischen der 
‚Lebensqualität’ im ursprünglichen Wortsinn, die als qualitatives Merkmal nur in ihrer für 
das Individuum charakteristischen Eigenart beschrieben werden kann, und der 
‚Lebensqualität’, wie wir sie als ‚gesundheitsbezogene’ oder ‚erkrankungsbezogene 
Lebensqualität’ allgemeingültig operationalisieren.   
Dabei ist sicher nachteilig, dass für die empirische Operationalisierung der Begriff 
‚Lebensqualität (Quality of Life)’ beibehalten wurde, obgleich eine quantitative Messung 
erfolgt.  Dies gibt oft zu dem eingangs erwähnten Missverständnis Anlass, dass die 
Messung dieses ‚subjektiven’ Maßes bereits das ‚Subjektbezogene’ im Sinne des 
Besonderen des Einzelnen erfasse. Das ‚Subjekt’ als ‚Individuum’, wie V.v. Weizsäcker 
dies forderte [Weizsäcker, 86], hat hiermit noch keinen Wiedereinzug in die Medizin 
gefunden. 
Das zweite Missverständnis trifft die Lebensqualitätsmessung in gleichem Maße, wie alle 
anderen Messungen in der Medizin.  So ist jeder ‚Messung’ die Orientierung an einer 
Norm inhärent.  Diese wird in der Medizin meist als Durchschnittswert eines Parameters 
in der Normalbevölkerung ermittelt.  Dabei wird das ‚Gesunde’ meist mit dem 
‚Normalen’ gleichgesetzt und entsprechend das ‚Pathologische’ als das von der Norm 
abweichende verstanden [Danzer, 02].  Damit scheint zugleich allgemeingültig definiert, 
wonach zu streben ist.  Tatsächlich stellen die messbaren Parameter aber nur einen Teil 
dessen dar, was im Einzelfall das Therapieziel darstellt – und was allgemein gilt, muss 
nicht im Einzelfall gelten.  Die Bereitstellung von Normwerten enthebt Arzt und Patient 
also nicht der Aufgabe, Einvernehmen darüber zu erzielen, welche Ziele die Therapie im 
speziellen Fall tatsächlich haben soll (s. Publikation X ‚Grenzen’ S.42). 
5.2 Quality Adjusted Life Years 
Ein Ansatz der Lebensqualitätsforschung besteht darin, die Lebensqualitätsdaten mit 
Daten der Überlebenszeit in Verbindung zu bringen. Der Gedanke stammt ursprünglich 
aus der Kardiologie [Tofler, 70], hat in der Onkologie jedoch das größte Interesse 
gefunden. Durch chemotherapeutische Behandlungen kann oft auch bei infauster 
Prognose noch eine Lebensverlängerung erreicht werden, die in manchen Fällen aber nur 
wenige Monate beträgt. Da insbesondere vor Einführung der modernen Antiemetika die 
subjektive Beeinträchtigung durch die Therapie erheblich war und oft auch heute noch 
eine onkologische Behandlung längere Aufenthalte in einer Klinik erfordert, liegt es nahe 
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zu fragen, ob die Therapie ‚insgesamt’, d.h. unter Einbeziehung der therapiebedingten 
Einschränkungen, in den letzten Lebensmonaten ‚lohnt’.  
Als Versuch einer objektivierenden Einschätzung wurde das Maß der so genannten 
‚Quality adjusted life years’ (QALY) eingeführt. Die Lebensqualität wird hierfür mit einem 
Maß zwischen 0 (Tod) und 1 (vollständige Gesundheit) gewertet (s. o.) und mit der 
durchschnittlich zu erwartenden Lebenserwartung multipliziert. So wären bei einer 
Tumorerkrankung, die ohne Therapie eine mittlere Lebenserwartung von ½ Jahr hat, mit 
einer verbleibenden Lebensqualität von 0,5 ohne Therapie entsprechend 0,25 QALY’s zu 
erwarten. Würde mit der Intervention die mittlere Lebenserwartung auf ¾ Jahre steigen 
mit einer durch die Therapie weiter reduzierten Lebensqualität von 0,3, so würde man 
mit der Intervention 0,23 QALY’s erwarten, d.h. aus dieser empirischen Sicht wäre von 
der Therapie eher abzuraten. 
So alltäglich das beschriebene Problem anmutet und so selbstverständlich das Bemühen 
ist, dem Patienten das für ihn Bestmögliche empfehlen zu wollen, so realitätsfern 
erscheint die wissenschaftliche Operationalisierung.  Dies mag durch den Umstand 
begründet sein, dass jedwede empirische Erfassung eine Aussage über den Durchschnitt 
und eine Orientierung an der Norm erfordert. So ist angesichts des nahenden Todes 
kaum denkbar, dass ein Hinweis des Arztes, dass die Therapie eine Verschlechterung um 
0,02 QALY’s erwarten lässt, von Relevanz für die Entscheidung des Patienten sein könnte. 
So mag dem einen die Chance auf eine vielleicht geringe Lebensverlängerung als sehr 
wertvoll erscheinen, der andere mag jede weitere Zeit im Krankhaus als verschenkt 
empfinden.  
Warum dennoch, gerade in diesem Fall, um einen gemeinsamen Nenner gerungen wird, 
der für alle Patienten gilt, hat verschiedene Gründe:  Nahe liegend ist natürlich die weit 
bessere Kommunizierbarkeit, wenn eine anerkannte Definition eines Begriffes und eine 
empirische Bestimmungsmethode gefunden werden.  Die ‚objektive’ Messung bietet in 
diesem Falle aber noch mehr. Während ohne sie der einzelne Arzt mit dem Patienten das 
weitere Vorgehen aushandeln und verantworten muss, entsteht mit der allgemeingültigen 
Messung eine dritte Instanz, der zumindest ein Teil der Verantwortung zugeordnet 
werden kann3. Gerade in der Onkologie hat der objektive Befund (etwa das 
                                                 
3 Dieselben Gründe machten einen empirischen Zugang bereits für die Medizin im 19. Jahrhundert attraktiv: 
„Die positive Objektivität war frei aller religiösen, politischen und ideologischen Tendenzen, was den 
statistischen Durchschnitt wiederum zum ‚Maaßstaab‘ der Gesellschaft erhob, selbst in moralischen Dingen. 
[...] In diesem Raum konnte sich jene Kultur der Objektivität entfalten, die versprach, durch ihre Messungen 
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Vorhandensein eines definierten Anteils von Zellen mit bestimmten 
Zelloberflächenmarkern) heute schon zur Folge, dass nicht nur eine Erkrankung 
festgestellt werden kann, sondern dass mit dem Vorliegen einer bestimmten Erkrankung 
auch eine standardisierte Therapie verknüpft ist, die keine weitere individuelle 
Entscheidung erfordert.  So erscheint der Wunsch naheliegend, in diesen Prozess das 
subjektive Wohlbefinden miteinbeziehen zu wollen. 
Mit der Orientierung an der Empirie mindert sich aber nicht nur die persönliche 
Verantwortung, sondern auch der Einfluss einzelner Autoritäten.  So schreibt die Working 
Group Evidence Based Medicine heute dem Expertenurteil explizit die niedrigste 
Beweiskraft zu.  Vergegenwärtigt man sich jedoch die Begrenztheit der 
Operationalisierungen vieler Merkmale, so wird deutlich, wie stark die Methodik des 
Erkenntnisgewinnes auch die Art der Erkenntnis prägt.  Dabei ist vielleicht bei der 
Messung der ‚Lebensqualität’ noch am stärksten zu spüren, welcher Verlust mit der 
Reduktion auf wenige allgemeingültige Merkmale verbunden sein kann. 
5.3 Gesundheitsökonomie 
Vor allem Gesundheitsökonomen haben die Forschungsergebnisse dieser letztgenannten 
Facette der Lebensqualitätsforschung bereitwillig aufgegriffen. Auch hier ist die 
Problemstellung naheliegend und allgegenwärtig: Mit den enormen Fortschritten der 
Medizin stehen wir selbst in den industrialisierten Nationen immer öfter vor der Frage, 
wie die begrenzten Ressourcen verteilt werden sollen (‚Ressourcenallokation’).  Im 
Einzelfall bedeutet dies, dass bereits heute Mediziner implizit und gelegentlich auch 
explizit Entscheidungen treffen müssen, die nicht mehr allein auf die optimale Therapie 
für den individuellen Patienten zielen, sondern über die Verteilung der finanziellen Mittel 
oder Organe zwischen verschiedenen Patienten zu entscheiden haben. Hierfür eine 
wissenschaftlich begründete Hilfestellung anzustreben, ist folgerichtig. 
In der gesundheitsökonomischen Terminologie heißt dies, dass die Mittel so vergeben 
werden sollten, dass es zu einer Maximierung des ‚Allgemeinwohls’ kommt.  Verstehen 
wir Letzteres als Summe aller ‚Lebenszeit in größtmöglicher Zufriedenheit’, würde das 
weitgehend der Definition der ‚Quality Adjusted Life Years’ entsprechen, aufsummiert für 
die Gesamtgesellschaft und bezogen auf die aufgewandten Kosten. 
                                                                                                                                               
einen verbindlichen Maßstab namens ‚Normalität‘ bereitzustellen, vor dem alle gleich sind, weil alle 
vergleichbar werden.“ [Hess, 00]. 
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Für diejenigen, die dem schnell zustimmen, haben Singer et al. (1995) ein Szenario der 
Konsequenzen einer derartigen Handlungsmaxime entworfen, das Mitte der 90-er Jahre 
erhebliche Empörung auslöste. So wäre die Quintessenz einer derartigen 
Operationalisierung, dass bei einer Entscheidung wer von zwei gleichaltrigen Personen ein 
lebensrettendes Organ erhalten soll, immer der primär Gesündere bevorzugt würde, da 
bei diesem der Nettoeffekt an ‚Lebensjahren in größtmöglicher Zufriedenheit’ größer und 
die Maßnahme damit kosteneffizienter ist. Ein querschnittgelähmter Patient hätte z.B. 
kaum eine Chance auf eine Transplantation4 [Singer, 95]. 
Harris (1995, 1997) nahm dieses Beispiel auf und argumentierte demgegenüber, dass 
eine gesellschaftliche Entscheidung darüber, wer transplantiert werden soll oder nicht, 
immer auch einbeziehen würde, welche Belastungen in der Biografie bereits aufgetreten 
sind, so dass es seines Erachtens gesellschaftlich sogar höhere Akzeptanz haben könnte, 
einen bereits schwer Vorerkrankten zu transplantieren [Harris, 87; Harris, 95].  Er 
unterscheidet sich damit von Singer durch die Einbeziehung der Beobachter und 
Entscheidungsträger. Eine Konsequenz für die empirische Forschung wäre, das moralische 
Empfinden der Beobachter bzw. dessen Bedeutung für deren Lebensqualität in die 
Berechnung der QALY’s einzubeziehen.  Eine reale Anwendung wird so jedoch nahezu 
unmöglich. 
Diese ethischen Überlegungen haben bisher wenig mit der Behandlungsrealität zu tun. 
Dennoch verweist diese an Popularität gewinnende Forschungsrichtung auf das Bedürfnis, 
die seit Alters her bestehenden philosophischen Fragen zum Spannungsfeld zwischen 
Subjekt und Gesellschaft zum Gegenstand empirischer Forschungen zu machen.  Die 
Operationalisierung subjektiver Merkmale wird zu nutzen versucht, Subjekte vergleichbar 
zu machen – ein Versuch der meines Erachtens scheitern muss. 
                                                 
4 Singer et al. 1995 geben für ihre Überlegungen folgendes Beispiel an: Die gleichaltrigen Freundinnen 
Michelle und Nina haben gemeinsam einen Autounfall. Michelle ist danach querschnittsgelähmt, ihre 
Lebensqualität ist hierdurch auf 0,5 reduziert. Nina trägt von dem Autounfall nur leichte Narben davon, ihre 
Lebensqualität ist in Folge 0,95. Beide erkranken an einer Kardiomyopathie. Mit einer Herztransplantation 
hätten beide noch eine qualitativ nicht weiter eingeschränkte Lebenserwartung von 40 Jahren. Die 
Transplantation koste 100.000 $. 
Bezogen auf ein Quality Adjusted Life Year würden die Kosten für Michelle 5000 $ / QALY betragen 
(100.000 $ / (0,5x40) QALY), für Nina nur 2632 $ / QALY (100.000 $ / (0,95x40) QALY). Falls nur ein Herz 
zur Verfügung stünde, folgt aus diesen Überlegungen, dass die querschnittsgelähmte Michelle nicht zu 
transplantieren wäre, da der volkswirtschaftliche Gewinn an QALY’s fast das doppelte kosten würde als bei 
der ohne Herzerkrankung nahezu gesunden Nina.  
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6 Ausblick 
Der Wert der Lebensqualitätsforschung, so wie sie in der klinischen Medizin derzeit zu 
Anwendung kommt, liegt meines Erachtens vor allem darin, dass sich mit dem Begriff der 
‚Lebensqualität’ erstmals überhaupt ein psychologisches Konstrukt in der empirisch 
fundierten wissenschaftlichen Medizin etablieren konnte und als Outcomeparameter 
akzeptiert wurde: 
“Doctors practicing evidence based medicine will identify and apply the most 
efficacious interventions to maximize the quality and quantity of life for 
individual patients.” [Maynard, 97]. 
Dieses Versprechen der EBM-Working Group klingt recht vollmundig. Es zeigt aber 
zugleich die Selbstverständlichkeit, mit der das subjektive Wohlergehen der Patienten 
auch in wissenschaftlicher Hinsicht heute bereits einbezogen wird.   
Sicher wäre eine bescheidenere Begriffswahl – etwa das Behandlungsziel auf eine 
Besserung der ‚erkrankungsspezifischen Beschwerden’ oder des ‚subjektiven Befindens’ 
zu beschränken – in vielen Fällen hilfreicher und weniger missverständlich. Gleichwohl ist 
der gedankliche Prozess, der zur Einführung des Begriffs geführt hat, ein entscheidender 
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Eidesstattliche Versicherung 




Hiermit erkläre ich, dass 
- keine staatsanwaltschaftlichen Ermittlungsverfahren anhängig sind, 
- weder früher noch gleichzeitig ein Habilitationsverfahren 
durchgeführt oder angemeldet wurde, 
- die vorgelegte Habilitationsschrift ohne fremde Hilfe verfasst, die 
beschriebenen Ergebnisse selbst gewonnen wurden, sowie die 
verwendeten Hilfsmittel, die Zusammenarbeit mit anderen 
Wissenschaftlerinnen oder Wissenschaftlern und technischen 
Hilfskräften und die Literatur vollständig angegeben sind, 
- der Bewerberin oder dem Bewerber die geltende 
Habilitationsordnung bekannt ist. 
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